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O Cenario das Doencas Raras no Brasil representa
um marco fundamental no panorama da saude
brasileira, pois se propoe a ser um catalisador para a
construcao de um ambiente colaborativo e
multidisciplinar.

Este evento € crucial para impulsionar a formulacao
de politicas publicas eficazes, diretrizes terapéuticas
Inovadoras e protocolos clinicos especificos que
assegurem O acesso equitativo ao diagnostico,
tratamento e cuidado integral para pacientes com
doencas raras.




Ao fomentar discussdes entre os mais diversos
setores — da academia a Industria, do governo a
sociedade civil — o Cenario nao apenas visa melhorar
a qualidade de vida dessa populacao, mas também
fortalecer a sustentabilidade do Sistema Unico de
Saude (SUS), garantindo que a inclusao social seja
uma realidade para todos os que vivem com essas
condicdes complexas.
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https://eventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026
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On-line: 9:30 as 18:00
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Conteudo acessivel em Portugués, Inglés, Espanhol e Libras.
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8:30 as 9:15
Welcome Coffee (formato presencial)

9:30 as 10:30
Abertura oficial
Participacdo de autoridades e parlamentares

Dika Vidal
Secretdria Adjunta Municipal da
Pessoa com Deficiéncia,
no ato representando o Prefeito
Ricardo Nunes

Antoine Daher
Pres. da Casa Hunter;
Febrararas; Pres. e Cofundador
da Casa dos Raros

Amanda Vettorazzo
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10:30 as 12:00
Mesa 1 - Marco Regulatério para as Doengas Raras
Mesa dedicada a politicas publicas estruturantes, reunindo parlamen
tares e liderancas institucionais para discutir o marco regulatério das
doencas raras no Brasil. O debate analisard os avangos existentes, os
pontos a serem aprimorados e as a¢des ainda necessarias, incluindo
a importancia de maior coordenacdo nacional, estruturas especificas
e modelos de parceria para organizar a rede de cuidado.

Rosana Valle
Deputada Federal

Moderacdo: Andreia Bessa
Coord. Juridica da Casa Hunter

Damares Alves Zacarias Calil

Vereadora

André Santos
Vereador

Tomé Abduch
Deputado Estadual

Andreia Werner
Deputada Estadual

Rosana Valle
Deputada Federal

Zacarias Calil
Deputado Federal

Rosangela Moro
Deputada Federal

Sergio Moro
Senador

Natan Monsores
Ministério da Saude /
Coordenacdo de Doencas Raras

Senadora Deputado Federal
Sergio Moro Renato Porto
Senador Interfarma

Rosangela Moro
Deputada Federal

Antoine Daher
Pres. da Casa Hunter,
Febrararas; Pres. e Cofundador
da Casa dos Raros

ALMOCO 12:00 as 14:00
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Mesa 2 - A Nova Jornada do Paciente
com Doenca Rara no Brasil
A mesa discutird a transformacdo da jornada do paciente no SUS e
na saude suplementar, com foco nos avan¢os em diagndstico e na
organizacdo do cuidado. Serdo analisados os desafios e solucdes
nas etapas de diagnostico, encaminhamento e tratamento, visando
uma jornada mais integrada, com ampliagdo do diagndstico genético,
fortalecimento da rede e acompanhamento continuo.

Moderacdo: Larissa Carvalho Daniela Mendes
Jornalista da TV Globo e mde Superintendente do Instituto Jo
do Theo, paciente com Aciddria Clemente
Glancs Tipo 1 Gonzalo Vecina Neto
Andrey Corréa Médico Sanitarista
b Ale B Dt\re;o:a .d{[e DIDES Michelle Fabiani
esenvolvimento Setorial ( ) Diretora Médica da Roche

Carolina Fischinger
9 Natan Monsores

Presidente da Sociedade Brasileira MIREEHS s S hds Foom. ds

de Triagem Neonatal (SBTEIM) Doencas Raras
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Mesa 3 - O Desafio das Novas
Terapias para Doencas Raras
A mesa debatera os desafios de acesso as terapias inovadoras para
doencas raras, abordando modelos de precificacdo, negociacao
e sus tentabilidade. A discussédo trard experiéncias nacionais e
internacionais, explorando estratégias que conciliem inovacao,
acesso e viabilidade financeira, com foco na oferta efetiva de
tratamentos aos Pacientes

Moderacdo: Antoine Daher Mateus Amancio
Pres. da Casa Hunter; Camara de Regulacdo do Mercado
Febrararas; Pres. e Cofundador de Medicamentos (CMED)
da Casa dos Raros Mayana Zatz
Anna Carolina Lemos Rosal Prof Titular de Genética do
Ass. na Un.de Auditoria Espec. em Instituto de Biociéncias da USP
Saude do Tribunal de Contas da Murilo Nassif
Unido (AudSaude /TCU) Legal Manager Brazil & Head of
Daniella Marreco Dispute Resolution - Sanofi
Agéncia Nacional de Vigiléncia Nelson Teich
Sanitaria (Anvisa) Ex-Ministro da Salide e Fundador
Juan Yanguela da Teich & Teich Health Care

Consultor — NICE Advice e NICE
International (on line)
Encerramento
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Abertura Oficial

Participacao de autoridades e parlamentares =



Antoine Daher
Pres. da Casa Hunter;
Febrararas; Pres. e Cofundador
da Casa dos Raros
Zacarias Calil
André Santos Deputado Federal
Vereador
Rosangela Moro
Tomeé Abduch Deputada Federal
Deputado Estadual
Sergio Moro

e | , Dika Vidal Senador
E{]\rﬁ'%m olucoes e desafios para o ecossistema em saude o ) . .
o Secretaria Adjunta Municipal
DOENGAS | RARAS da Pessoa com Deficiéncia, no Natan Monsores
ato representando o Prefeito Ministério da Saude
Ricardo Nunes /Coordenacdo de
DoencasRaras

Rosana Valle
Deputada Federal
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Moderacao: Andreia Bessa
Coord. Juridica da Casa Hunter
Antoine Daher
Pres. Da Casa Hunter; Febrararas; Pres. E
Cofundador da Casa dos Raros

Rosangela Moro
Deputada Federal

Rosana Valle
Deputada Federal

Zacharias Calil
Deputado Federal

Renato Porto
INnterfarma
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17




Moderacao: Larissa
Carvalho
Jornalista da TV Globo e mae
do Theo, paciente com
Aciduria Glutarica Tipo 1

Andrey Correa
ANS — Diretoria de
Desenvolvimento Setorial
(DIDES)

Carolina Fischinger
Presidente da Sociedade
Brasileirade Triagem
Neonatal (SBTEIM)

Daniela Mendes
Superintendente do Instituto
JO Clemente

Gonzalo Vecina Neto
Médico Sanitarista

Michelle Fabiani
Diretora Médica da Roche

Natan Monsores

Ministério da Saude
/Coord. de Doencas Raras
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Mesa 3

O Desafio das Novas Terapias para Doencas Raras
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Moderacao: Antoine Daher
Pres. da Casa Hunter; Camara de Regulacdo do
Febrararas; Pres. e Mercado de
Cofundador da Casa dos Medicamentos(CMED)
Raros

Mateus Amancio

. Mayana Zatz
Anna Carolina Lemos Rosal

e AR 2 Profa Titular de Genética

Ass.na Un.de Auditoria 44|nstituto de Biociéncias
Espec. em Saude do Tribunal da USP

de Contas da Uniao (Aud

Saude/TCU) Murilo Nassif

Legal Manager Brazil & Head
of Dispute Resolution-
Sanofi

Daniella Marreco
Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (Anvisa)

Nelson Teich

Ex-Ministro da Saude e

Consultor - NICE Advice & £(ndador da Teich & Teich
NICE International (online) Health Care

Juan Yanguela
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https://flic.kr/s/aHBqjCWf3a
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/:j casahunter &

2 @

casahunter @ A 11® edigio do Cendrio das Doengas Raras terd
coma tema central o Marco I:&IE‘QI.I|-El'.x.-""'ll':Il- Um debate estratégico
para estruturar politicas publicas, garantir seguranda juridica e
organizar o cuidado ds pessoas com doencas raras no Brasil

Pacientes. cuidadores, associagdes, especialistas, gestores
plblicos e sociedade civil estardo reunidos para discutir
propostas concretas € fortalecer o ecossisterna das doengas
raras.

08 de junho
Evento presencial e online
Tradugdo simultanea em inglés, espanhol e Libras

Em breve divulgaremos o link de inscricio e a programacio
campleta, Reserve a data e participe.

larissabiscassi CJ l.':] lt]
19 e 2 curtidas  Responder

QY
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casahunter &

casahunter & Est3o abertas ac inscrigbes para o 117 Cendrio das
Doengas Raras no Brasil. Um encontro que ha mais de uma
década fortalece o ecossisterna das doengas raras, conectando
diferentes atores em torno de solugies concretas para
diagnédsticn, a¥ma 1

0 evento conecta pacientes, cusdadores. associagies
profissionais de sadde, pesquisadores, representantes do Foder
Executivo, Legislativo e Judiciario, além de gestores pablicos e
sociedade civil organizada. Um espago estratégico para didlogo
construc3do de politicas pdblicas e avango do Marco Regulatdrio.

Data: 08 de junho

Local: Teatro WTC = S50 Paulo

Farmato presendal @ online para todo o Brasil
Horano presenciak 8h30 as 18h00

Horério anline: 9h30 as 18000

Tradugdo simultanea em inglés. espanhol & Libras

(Garanta sua vaga e confira a programag3o completa em
https:/feventos.congresse.me/cenanodoencasraras 2026

O acesse pelo ink na bio

T T . p—_ TRy e s b r
SoenanollaslLoeniatharas U b ®LDenfasharas #lasarunte

af | % Pk &b ar Raegulatar

dudabiscassi Ansiosa {4 @

2 curtidas  Respomder

valeriasilvestre val Excelente

QoY

;‘ . Curtido por lyviacezr e outras 297 pessoas
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https://www.instagram.com/p/DV0nzFCihZt/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DWPAve0DRdB/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==

(o) casahunter -] .
' Audie criginal @ casahunter &

10 edicoes transformando

o Cenario das Doencas Raras

E
W
©

e

casahunter @ Foram 10 edigdes reunindo quem acredita que
doencas raras precisam de espaco, voz e politicas piblicas. E o
119 Cenario ja temn data marcada.

Dia 08 de junho, no Teatro WTC, em 330 Paulo, o Cendrio das
Doencas Raras no Brasil volta com uma programacio que
conecta pacientes. familias, profissionais de sadde,
pesquisadores. gestores e representantes dos trés poderes,

Formato presencial e onling para todo o Brasil. com traducio
simultdnea em inglés. espanhol e Libras.

Garanta sua vaga e confira a programagdo completa:
https://eventos.congresse.me/cenaricdoencasraras2026

Qu acessa pelo link na bio.

#CendnoDasDoencasRaras2026 #DoencasRaras #CasaHunter
#PoliticasPublicas #MarcoReqgulatério #5abdeRara

15 sem

tiely.costa @O OO

15 2em  1curtida Responder

mara_souza_e_silva Boa tarde! @

15sem 2 curtidas Responder

gfrancilene24 Se Deus quiser estarei 2P @ @
15 serm  1curtida Responder

thelmajacom Os raros deveriam ter mais atengdo, mas
algumas doengas parecem gue n3o tem interesse como a

INSCRICOES ABERTAS

casahunter @ Inscreva-se para ¢ 11°% Cendrio das Doengas Raras
no Brazil. Um encontro que hd mais de uma década fortalece o
ecossistema das doengas raras, conectando diferentes atores em
tormo de solugdes concretas para diagndstico, acesso e
#Fmarcorsguilatono,

O evento conecta pacientes. cuidadores, associagbes,
profissionais de sabde, pesquisadores, representantes do Poder
Executive, Legislative e Judicidrio, além de gestores publicos e
sociedade cvil orgamizada. Um espaco estratégics para didlogo.
constrecdo de politicas pablicas e avango do Marco Regulatdrio,

Data: 08 de junho

Local: Teatrs WTC = S50 Paulo

Formato presancial @ online para todo o Brasil
Horédrio presencial 8h30 as 18h00

Horério onlime: 9h30 as 18h00

Traduclio simultines em inglés. espanhol ¢ Libras

(Garanta sua vaga e confira a programacgio completa em
hittps:feventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026

Ou acesse pelo link na bio,

#CendnoDasDoengasFaras2026 #DoencasRaras #CasaHunter
#PoliticasPublicas #iarcoRegulatdnio

15 sem

renomieil GG

1dzem Tourtida Responder

o jansen.larissa Bora nessal

15zem 2 curtidaz Responder

v "QaQov

u;.,. Curtido por camilasrougi e outras 312 pessoas
B de abril

v Qv A

m Curtido por julianabaricarighini e outras 183 pessoas
10 de abril

@ Adicione um comentaric... @ Adicione um comentario...

(3¢ 08104 - Instagram

>~ 10/04 - Instagram
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MAIS DE

2300

_PESSOAS INSCRITAS

casahunter &
Audia arginal

casahunter @ Inscreva-se para o 11° Cendrio das Doengas Raras
no Brasil. Um encontro que ha mais de uma década fortalece o
ecossistema das doengas raras, conectando diferentes atores em
torno de solugbes concretas para diagndstico, acesso e

"""t.’l'l.'l'tr.—'ﬁl.L’lTl'\!' 0.

0O evento conecta pacientes, cuidadores, associagdes,
profissionais de sadde, pesquisadores, representantes do Poder
Executivo, Legislativo e Judicidrio, além de gestores plblicos e
sociedade civil organizada. Um espago estratégico para dialogo,
construcdo de politicas publicas e avango do Marco Regulatério.

Data: 08 de junho

Local: Teatro WTC - 530 Paulo

Formato presencial e enline para todo o Brasil
Horario presencial: 8h30 as 18h00

Horario online: h30 as 18h00

Tradugdo simultinea em inglés, espanhol e Libras

Garanta sua vaga e confira a programagio completa em
https://eventos.congresse.me/cenanodoencasraras2026

Ou acesse pelo link na bio.

#C_enanolasD

#PoliticasPub

re.dopudim Estarei |5 presencialmente (f})

12sem leurtida Responder

que impactam @@
diretamente a vida dée;

“‘!% muitossomosranss e outros 2
oy

.l;-'.urll.-; g nal

% muitossomosraros A conversa sobre doengas raras precisa reunir

cada vez mas pEs5045.

O Cendrio Doengas Raras 2026 serd um espago de encontro para
profissionais da sadde. pesquisadores, pacientes. familiares e
todos gue querem ampliar o didlogo sobre doengas raras no
Brasil.

Um momento para compartilhar conhecimento, expenéncias e
discutr caminhos para melhorar ¢ cuidado e a visibilidade dessa
comunidade.

0 Muitos Somos Raros tem orgulho de ser parceiro de midia
desta iniciativa ¢ de apoiar espagos que fortalecem a informagio
£ a conscientizagdo,

Lembrando que o evento contard com tradugdo em inglés,
espanhaol & Libras. As vagas para participagdo presencial sdo
limitadas.

Cuer saber mais ou participar?

Acesse o link e confira 3 programacao:
https:/feventos.congresse.me/cenariedoencasraras2026

O link estd na bio!

#hutosSomosRaros #M5H #LenanolloencasRaras

#LomunidadeRara #DoengasRaras

quemiconvive camuma
- "‘r - 4 curtidas  Responder
Ndoenca raga™, curtides. Raspo
>
Qe v W

G;. Curtido por rosanaryo € outras 126 pessoas

= 2

@ juflorespr @ QGO o

i maesdaepilepsia @rosemari.coradin @re.dopudim
o) - ©

lindafrancoo_ @chnsnrocha

©Qo v W

Q_“ Curtido por lyviacezr e outras 107 pessoas

>~ 11/04 - Instagram >~ 13/04 - Instagram
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CASA *sel..r OENGAS RARAS
HUNTER ... RASIL

APRESENTA

DRA. MAYANA

LATZ

é presenca confirmada

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
WTC - SAO PAULC ONLINE: 9:30 AS 17:15

- casahunter &

/3 casahunter @ Dra. Mayana Zatz. professora titular de gendtica

da USP e coordenadora de pesquisas em doencas

neuromusculares e envelheamento, estard na 11* edigdo do

Cendrio das Doencas Raras no Brasil,

Com mais de 450 publicagdes internacionais e indice h=81,

Mayana coordena o maior banco gengémico de idosos da
Ameérica Latina.

Suas pesquisas incluem novas estratégias para distrofia de

Duchenne & o uso do Zika virus contra tumores do sistema

nervaso central

Evento hibndo, com tradugdo simultanea em Inglés e Espanhol

Data: & de junho de 2026
Local: WTC Ewvents Center, 530 Paulo

Hordrio: 830 as 17:15 (presencial) | 9:30 as 17:15 (online. horario

de Brasilia)

Inscriges:

hitps://eventos.congresse mefcenanodoencasraras 2026
Ou acesse pelo link na bio.

Vagas presenciais limitadas!

#CasaHunter #DoencasRaras #CenarioDasDoencasRaras

@ amanda.sonnewend Feliz demaaaais!!!

Qe v

lﬂé" Curtido por makewellcomunicacac e outras 47 pessoas

®)

>~ 17/04 - Instagram

da:
APRESENTA

RENATO |

PORTO

é presenca confirmada

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
TC - SAO PAULO ONLINE: 9:30 AS 17:15

/f)

casahunter ©

casahunter & Renato Porto, Presidente da Interfarma, estard na
Mesa 1 da 11* edicdo do Cendrio das Doencas Raras no Brasil.

A mesa discutird o marco regulatdrio atual para doengas raras no
Brasil — o que ja existe, o que precisa ser aprimorado e o que
ainda precisa ser construido.

O foco é garantir maior coordenacdo nacional e seguranga
juridica para pacientes, profissicnais e instituigdes que compdem
o ecossistema das doengas raras,

Evento hibrido, com tradugio simultanea em Inglés e Espanhol
Data: 8 de junho de 2026

Local: WTC Events Center. 580 Paulo

Hardrio: 8:30 a5 17:15 (presendial) | 9:30 as 17:15 (online, hordrio
de Brasilia)

Inserigdes:
httpsy/feventos.congresse.me/cenaniodoencasraras2026

Qu acesse pelo link na big.

Vagas presenciais limitadas!

#CasaHunter #DoengazRaras #CenanolDasDoengasRaras

Qe v W

m Curtido por makewellcomunicacao e outras 62 pessoas

QQ
®)

(3¢ 20104 - Instagram
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4. ) casahunter & /?j casahunter & W
N " -
:‘ ARIO /j casahunter @ Dr. Melson Teich, ex-ministro da 5adde e fundador /j casahunter & Dra. Carolina Fischinger. médica geneticista,
- Tt = a T iima -
CASA da Teich & Teich Health Care, estard na Mesa 3 da 11* edigio do presidente da Sociedade Brasileira de Triagem Meonatal e Erros

HUNTER . AS " Cendrio das Doengas Raras no Brasil E&FEJ%ER :

Inatos do Metabolismo (SBTEIM) e Diretora Médica da Casa dos
Raros. estarad na Mesa 2 da 11* edigdo do Cenario das Doengas
Raras no Brasil.

APRESENTA

A mesa debate inovagdo, prego e acesso s novas terapias para APRESENTA
doencas raras. Com ampla experiéncia em gestio pablica e
privada na saude, Teich contribui para pensar modelas que
conciliem avango cientifico. sustentabilidade e acesso real para
pacientes que dependem de tratamentos de alto custo e alta
complexidade.

A mesa debaterd a nova jornada do paciente raro no Brasil com
foco nas etapas de diagndstico. encaminhamento e tratamento.

Carolina traz visdo técnica sobre diagndstico genético, triagem
negnatal e organizacdo da rede de cuidado, a partir de sua
atwagdo como Diretora Médica da Casa dos Raros e
pesquisadora do Hospital de Clinicas de Porto Alegre

Evento hibride, com traducdo simultinea em Inglés @ Espanhol

Data: 8 de junho de 2026

\ e
Local; WTC Events Center, 530 Paulo 2 . 1),
Hordrice 8:30 s 17:15 (presendal) | 9:30 as 17:15 (online, horario W
de Brasilia) - H
1 = *
D R. N E LSO N Inscrighes: ‘tu Yy Horario: 830 as 17:15 (presencial) | 9:30 as 17:15 (online, horano

J de Brasiha)
https/feventos.congresse me/cenariodoencasraras2026 D RA. AR o L I NA
Inscrigdes:
} Ou acesse pelo link na bio.

https://eventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026

Evento hibrido. com tradugdo simultdnea em Inglés e Espanhol

Data: & de junho de 2026
Locak WTC Events Center, 530 Paulo

e". prSEﬂ'{,‘E‘ canﬁrmada Bl Vagas presenciais imitadas! =] presenga Conﬁrmada
- - Ou acesse pelo link na bio.
Vagas presenciais limitadas!
# acaHunter #0k "_|--'I s DasD 1

R ibra_ataxias @O0 o

Responder

tﬁ. andressa.melane Melhor geneticista da widal o

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15 QDY A 08 DE JUNHOQO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15 QQ? Y n
WTC - SAO PAULO = ONLINE: 9:30 AS 17:15 S curito por makewelcomunicacao e outras 62 pessons WTC - SAO PAULO ONLINE: 9:30 AS 17:15

t&‘ Curtido por makewellcomunicacao e outras 46 pessoas

®

(¢ 21104 - Instagram > 22/04 - Instagram
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desafios para
temo om saude

DR. GONZALO
VECINA NETO

é presencga confirmada

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
WTC - SAO PAULO ONLINE: 9:30 AS 17:15

S

©

casahunter & wew

casahunter @ Dr. Gonzalo Vecina Neto, médico sanitansta, ex-
presidente da Anvisa e ex-CED do Hospital Sino Libanés, estara
na Mesa 2 da 11* edicio do Cendrio das Doencas Raras no Brasil.

Com décadas de experiéncia em gestdo piblica e privada na
saude, Vecina contribul para o debate sobre como transformar a
jomada do paciente rarg em algo mais integrado, eficiente e
equitativo. Sua presenca conecta a visdo regulatdria & pratica do
cuidado.

Evento hibrido, com tradugdo simultanea em Inglés e Espanhol

Data: & de junho de 2026
Locak WTC Events Center, 530 Paulo

Horario: 8:30 as 17315 (presencial) | %30 as 17:15 (enline, hordrio
de Brasilia)

Inscrigdes:
https://eventas.congresse.me/cenariodoencasraras2026
Cu acesse pelo link na bio.

Vagas presenciais limitadas!

maxl.edonahemeofilia Esse é o cara. Infelizmente ndo o
valorizamos as pessoas no Brasil. O Dr. Vacina tem um legado
enorme. Ele fez uma revolugio no Brasil e quase ndo se fala

nisso. Pouco lembrada a luta pela criagio das metas do

sangue, E a5 metas 56 sangue mudaram a seguranga nas

rl.-ll1'=\.FI:'\1l:.\:Iﬁ"| & Hamadafvadns.... sarmitinda S3vancns auié vinam

QoY N

m Curtido por makewellcomunicacao & outras 46 pessoas

®

- 23104 - Instagram

L]
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L

CASA™.:
HUNTER

APRESENTA

NATAN
MONSORES

é presenca confirmada

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
WTC - SAO PAULO ONLINE: 9:30 AS 17:15

@)

/_j casahunter &

casahunter @ Matan Monsares, Coordenador-Geral de Doengas
Raras do Ministério da Saude. estard na Mesa 2 da 11* edigio do
Cendrio das Doengas Raras no Brasil

Professor da Universidade de Brasilia, pesquisador associado da
Ficcruz e membro do comité gestor do Institute Nacional de
Doengas Raras, Natan representa a articulacio entre politica
plblica, céncia e cusdado.

Sua participagio reforca o compromisso do ecossistema com
5C|l.,l,'<ﬁ¢5 que saem do debate e chegam a wda real dos
pacwentes,

Evento hibrido, com tradugdo simultdnea em Inglés e Espanhel

Data: & de junho de 2026
Local: WTC Events Center, 530 Paulo

Hordrio: 8:30 a5 17:15 (presencial) | %30 as 17:15 (online. hordrio
de Brasilia)

Inscrigéies:
https:/feventos.congresse. me/cenariodoencasraras2(26
O acesse pelo link na bio,

Vagas presenciais limitadas!

g iHuUner #®00

dani_macedald

nter o Matan & sensacional PP P
L L

Qe v W

{] & & curtido por rosanaryo e outras 54 pessoas

C;-T-:‘i- 24104 - Instagram
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T:) casahunter & . /—j casahunter & e

®  CEMARIO DAS q casahunter & Mateus Amancio Vitorino de Paule. Secretdrio- /:) casahunter @ A Mesa 1 da 11* edicdo da.Cena'.rin das Doencas
. a '_ DOENCAS RARAS /  Executivo da Cimara de Regulagio do Mercado de Raras no Brasil thaTFra.{!n marco regulatéric para doengas raras
. NO BRAS Medicamentos (CMED), estard na Mesa 3 da 11* edicio do no Brasik principios, diretrizes e pricridades.

Cenario das Doengas Raras no Brasil.

APRESENTA

0O que ja foi construido. © que precisa ser apnmorado € o que

A mesa debaterd os desafios de acesso as terapias inovadoras: ainda falta avangar. Esse é o centro do debate.

precificagdo. negociagdo, sustentabilidade e mecanismos como

acordos de risco compartilhado e pagamento por desem penho. A discussdo reunira parlamentares e liderangas institucionais

para analisar os gargalos do sistema atual e apontar caminhos
para maior coordenacio nacional. seguranca juridica e acesso
estruturado para quem vive com doenga rara no Brasil.

Economista com trajetdria em regulacio de mercado, Mateus
traz perspectiva estrutural sobre como tormar o acesso a

medicamentos rargs mais justo e viavel no Brasil ) - ) )
Evento hibrido, com tradugio simultanea em Inglés & Espanhol
Evento hibrido, com tradugdo simultinea em Inglés e Espanhol
Data: 8 de junho de 2026

Data: 8 de junho de 2026 Local: WTC Events Center, 530 Paulo

Local: WTC Events Center, 530 Paulo

J Haordrio: 8:30 s 1715 (presendal) | 9:30 as 17:15 (online, horaric

Hordric: 8:30 as 17:15 (presencial) | 2:30 as 17:15 (online, horario de Brasilia)
MAT E U S . de Brasilia) I o

nscrigles:
Inscrigdes: s =
F s I F O marco regu.’atﬂr.l‘o das doengas https://eventos.congresse.me/cenanodoencasraras2026

A M A N ( : ( ) hitps//eventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026 raras no Brasil precisa avangar. Ou acesse pelo lnk na bio,
o presendcd confirmada -‘l? ¥ i Ou acesse pelo link na bio. Vagas presenciais limitadas!

Fl_asanunter FLIOEMCASRATAS FLANAT

Vagas presenciais limitadas! Mas p’or onde come?ar?

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS17:15 Qv v A 08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15 Qe v A
IIIHII’“]l'lIITC - :];"L",‘D I:J.ﬂ\l‘_‘] LO ONLINE: 9:30 AS 17:15 a Curtido por ismaelmfilho & outras 76 pessoas / p &TC‘ - ‘SA{:] p,ﬂ\l._} L{:} ONLINE: 9:30 AS 1715 ‘: I.m Curtido por makewellcomunicacao e outras 37 pessoas
5 de at 8 G e ok

i

(4

®) ®

1,

> 25/04 - Instagram C;}E 26/04 - Instagram
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@ casahunter &

LT (e casahunter @ A Mesa 2 da 11® edicio do Cendno das Doencas
H a* ﬁéﬂ%ﬂfmu Raras no Brasil debaterd 3 nova jornada do paciente com doenga
. 11 * O BRASL rara no Brasil.

AT
UNTER ... 119 s

APRESENTA AT E————

(MESA 2)

Do diagnéstico a0 tratamento. 3 jormada de quem vive com
doenga rara no Brasil ainda enfrenta gargalos estruturais.

A Mesa 2 vai mapear o35 pontos criticos dessa trajetéria no SUS e
na salde suplementar, com foco na ampliagdo do diagndstico
genético, na organizagio da rede de encaminhamento e na
garantia de acompanhamento continuo.

O objetive é sair do debate com solugbes e compromissos para
05 prodmeos anos.

Evento hibrido. com tradugdo simultdnea em Inglés e Espanhol

Diata: 8 de junho de 2026
Locak WTC Events Center, 530 Paulo

Horario: 8:30 as 17:15 (presencial) | %:30 as 17:15 {online, horario
de Brasilia)

ova Jornada

Inscrigdes:

hitpss/feventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026

do paciente com Doengas
Raras no Brasil: Do Diagnostico
ao Tratamento

Ou acesse pelo link na bio,
Wagas presenciais limitadas!

#CasaHunter #¥DoengasRaras #CendrnioDasDoengasRaras

Editado - 12 sem

08 DE JUNHO | PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
WTC - SAO PAULO | ONLINE: 9:30 AS17:15 ..

2.

. Curtedo por julianabaricarighini e outras 49 pessoas

2T de abril

@ Achcong um Comentano...

Q27 W

% 27104 - Instagram
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inovagao el """

® Biogen

12 sam

Inovacgdo, Preco e Acesso:
O Desafio das Novas Terapias
para as Doenc¢as Raras.

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
WTC - SAO PAULO ONLINE: 9:30 AS 17:15

r 28 de abri

Qe v

Im Curtido por makewellcomunicacao e outras 28 pessoas

esa 3 da 11* edigio do Cendrio das Doengas
patera inovacdo, preco € acesso: o desafio das
b doengas raras.

s chegam ao mercado com potencial

5 comao garantir gue cheguem aos pacientes?
ir modelos de precficacde. negociagio e

o contexto das doencas raras, com

ais e internacionais. Mecanismos como
pbmpartilhado, pagamento por desempenha e
de mundo real estardo no centro do debate. O
ar caminhos que conciliem inovacio, acesso e

traducio simultdnea em Inglés e Espanhol
g 2026

Center, S50 Paulo

15 (presencial) | 9:30 &s 17:15 (online, horario

gresse.mefcenariodoencasraras2026 Cu

#LasaHunter #loencasRaras #CenanoDasDoengasRaras

@ Adicione um comentario...

>~ 28104 - Instagram
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Solucdes e desafios para
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bdicdo do Cenario das Doengas Raras no
Um dia inteire dedicado a politicas
e550 € 3 jornada de quem vive com doenga

sanofi U NOVARTIS

e 2\ A
CASAYe.3.r AstraZeneca w multicare teva
HUNTER

APRESENTA Prata

,_ AMGEN | .
CENARI x

DOEN
NO BRA ZAnylan  ®Biogen  K)GLOBALX €3 MSD

AROIG Parceiro

tas, gestores, pesquisadores e

&5 poderes reunidos para debater o que
ossistemna das doengas raras no pals.
aram politicas publicas concretas ao longo
o

raducdo simultinea em Inglés, Ezpanhol e

2026
nter, 530 Paulo
b (presencal) | 2:30 s 17:15 (online, hordrio

de midia

A 7 A0 L

Solucdes er
¥ - )

H L CASA RARDS
o ecossiste Cocrs os GOB

esse.me/cenariodoencasraras2026
ja bio.
Vagas presenciais limitadas!

08 DE JUNHO
WTC - SAO PAULO

INSCRICOES ABERTAS

mﬁ Curtido por fabio_ivankovich e outras 70 pessoas

©

>~ 02105 - Instagram

Qe v W

L]

CASA N 50 S,

HUNTER ...

APRESENTA

ANTOINE
DAHER

é presenca confirmada

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15 OQ D
WTC - SAO PAULO ' ONLINE: 9:30 AS 17:15

a®

@

casahunter & -

casahunter @ Antoine Daher, fundador e presidente da Casa
Hunter. presidente da Febrararas e da Casa dos Raros. estard na
11? edigdo do Cendrio das Doengas Raras no Brasil

Empresario e cientista politico. fluente em arabe, francés. inglés e
portugués, Antoine entrou para a causa das doengas raras em
2012, quando seu filho foi diagnosticado com Sindrome de
Hunter. Desde entdo, dedicou sua trajetona a comstrucdo de um
ecossistemna que conecta pﬁEiFI‘lTFE. IE;E'E-[L'TI:"E"S- pps:qum.adnr-;s e
representantes dos trés poderes,

Membro da Comissdo da Camara Técnica de Doengas Raras do
Conselho Federal de Medicina. membro da COSAUDE e Diretor e
Conselheiro do Rare Diseases International (RDH). Sua atuagio
atravessa o campo juridico. regulatano e politico com um dnico
propdsito: garantir que nenhum paciente rare fique sem acesso
a0 curdado que prE‘CiEJ-

Evento hibrido. com tradugdo simultinea em Inglés e Espanhol
Data: & de junho de 2026

Local: WTC Events Center, 530 Paulo

Horano: 8:30 as 17:15 (presencial) | 2:30 as 17:15 (online, horaria
de Brasilia)

Inscrigdes:
https://eventos.congresse.me/cenanodoencasraras2026 Ou
acesse pelo link na bio.

\agas presenciais limitadas!
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casahunter @ Andreia Bessa, Coordenadora Juridica da Casa
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Doengas Raras no Brasil,
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Econcmista e advogada, pds-graduada em Direite Tributério
Andreia tem atuagdo consolidada na defesa dos direitos
humanas, com foco em politicas pdblicas de sadde e acesso a
medicamentos, Ao lado de associacdes de pacientes. trabalha
para equilibrar uma equagdo que ainda desafia o sistema: de um
lada, pacientes que dependem de tratamentos. Do outro, um
Estado que precisa garantir assisténcia integral com recursos
finitos.
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DA nylam 0:5 MSD
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Sua presenca reforca gue direito, politica pdblica e acesso &
salde s30 pautas que precisam caminhar juntas.
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Evento hibrido, com tradugdo sim
Data: 8 de junho de 2026

Local: WTC Events Center, 550 Paulo

Horario: 8:30 as 17:15 (presencial) | 5:30 as 17:15 {online. horirio
de Brasilia)

Inscrigdes:
httpsy/feventos.congresse.mefcenariodoencasraras2026 Cu
acesse pelo lnk na bio,

Vagas presenciais limitadas!

ultdnea em Inglés e Espanhol

ANDREIA
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& presenca confirmada

LARISSA
CARVALHO

€ presenca confirmada

‘H' samaria_samaria_ Esza Dra Andrea & D+++I[R19P

sc-larlslnmrpurames S8 & super profissionall

OQ

{)B= curtido por rosanaryo e outras 42 pessoas

PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
ONLINE: 9:30 AS 17:15

08 DE JUNHO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
WTC - SAO PAULO ONLINE: 9:30 AS 17:15

08 DE JUNHO
WTC - SAO PAULO

>~ 06/05 - Instagram

© Q

an Lurtido por fabio_ivankovich e outras 42 pessoas

/,—j casahunter &

casahunter @ Larissa Carvalho, jornalista da TV Globo ¢ mde do
Theo, que vive com Aciddria Glutirica Tipo 1. serd a moderadora
na 11* edigdo do Cenanio das Doengas Raras no Brasil

Larissa ocupa um lugar singular nesse debate: conhece a causa
por dentro, como mae. e tem a habilidade de comunicd-la com
clareza e alcance, como jornalista. 5ua presenca como
moderadora garante que as discussdes cheguem com precisio e
profundidade a todos os plblicos presentes.

|I'l"'3lrl'“lnl(-ilil @ acesso caminham juntos. £ E quando quem modera
sabe disso na propria vida, o debate ganha outra dimensdo.

Evento hibndo, com tradugdo simultinea em Inghés ¢ Espanhol
Data: § de junho de 2026

Local: WTC Events Center. 53o0 Paulo

Herdrio: 8:30 45 1715 (presencal) | 9:30 s 17:15 (online, hardrio
de Brasilia)

Inscrigdes:
https:/feventos.congresse.me/cenanodoencasraras2026 Ou
acesse pelo link na bio,

Vagas presenciais limitadas!
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casahunter & aes

casahunter & Daniella Marreco, da Anvisa, estard na Mesa 3 da
11* edi¢lo do Cendrio das Doengas Raras no Brasil

A Arwvisa é um dos drglos regulatdnos mais importantes do pais
e estara presente na construgdo do ecossistema da sadde.

Evento hibrido, com tradugde simultanea em Inglés e Espanhol
Data: & de junho de 2026

Local: WTC Events Center. 330 Paulo

Hordrios 8:30 a5 17:15 (presencial) | %30 as 17:15 (online, hordno
de Brasilia)

Inscrighes:
https://eventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026 Ou
acesze pelo link na bio.

Vagas presenciais limitadas!
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SEMca importa.

WTC Events Center, 50 Paulo
Evento presencial e online
Tradugio simultinea em inglés, espanhol e Libras

As inscrigdes ja estdo abertas, Garanta sua vaga:
https://eventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026

DANIELA
MENDES

#CasaHunter #DoencasRaras #CendrioDasDoencasRaras =] presenca con firmada

Vagas presenciais limitadas.

s

ﬂ professora.marli & Cue bacana!l!l Sucesso para todos ves, o

para CDHVldar . Osem 1curtida Responder

A n t u i n E D a h E r % ?eh-achaves Obrigada @casahunter o

Presidente da C; Hunter, em lcurtids  Responder
Febrararas e Cofundador da Casa dos Raros

ﬁ. indi galhardo & OO O

QoY 3 08 DE JUNHOQO PRESENCIAL: 8:30 AS 17:15
WTC - SAO PAULO = ONLINE: 9:30 AS 17:15

J

m Curtido por rosanaryo e outras 306 pessoas

uly _
. *  casahunter @ & muitossomasraras

casahunter & Daniela Mendes, Supenintendente do Instituto 16
Clemente, estard na Mesa 2 da 11* edigdo do Cendrio das
Doencas Raras no Brasil.

Das 14h15 as 15h30. o debate vai mapear a jornada do paciente
raro no Brasil. do diagndstico ao tratamento continuo, O
Instituto )& Clemente & referéncia nacional em inclus3o &
desenvolvimento de pessoas com deficiéncia intelectual e
midltipla, A presenca de Daniela amplia o debate para além do
diagndstico e do medicamento, reforcande que a jornada do
paciente rara envalve cuidado inbegral, reabiltagdo e inclusdo
social.

Evento hibrido, com traduclo simultinea em Inglés e Espanhal
Data: 8 de junho de 2026

Local: WTC Events Center, 580 Paulo

Horario: 8:30 &s 17:15 {presencial) | %:30 45 17:15 (enline, hordrio
de Brasilia)

Inscrgies:
hittps:/feventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026 Ou
acesse pelo link na bio.

Wagas presenciais limitadas!

#CasaHunter #DoengasRaras #CenanoDasDoengasRaras
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S Curtido por makewellcomunicacao & outras 42 pessoas

©

>~ 15/05 - Instagram >~ 18105 - Instagram

46


https://www.instagram.com/reel/DYXncYblBVi/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==
https://www.instagram.com/p/DYekCQbjC6T/?utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNWFlZA==

Platinum

BiOMARIN b NOVARTIS PTC)
CASA”

sanofi
HUNTER ou

‘:Fr'r'T'.l ' 8 A“\
APRESENTA . AstraZeneca BaYER] i @
d/l multicare teva Pfl'zer

:ngas Raras ja conecta vozes de

Prata x5, profissionais de salde,
AMGEN J...._Jl,fii X ONCOPROD SSSaF  VERTEX € representantes de diversos
o~ alecer o ecossistema das
INSCRICOES CH EGAN D‘ : ;"“"” o sobre acesso, cuidado,
4 M adium - Alrwlas Biogen BIGPAS '
DE DIVERSOS PAISES S S
Apaia = Parceiro de midia ’IL.|téI‘|E'a &m anlés € E'Sﬂanhﬂl
\‘_; (‘_. CASADOSRARGS GOR I‘j“ - ulo

[} | 9:30 35 17:15 (online, hordrio

DILLRS W LS L P e ae Ty wenariodoencasraras2026 Ou
acesse pelo link na bio.
Vagas presenciais imitadas!
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e ﬁ m Curtido por rosanaryo & outras 66 pessoas

% 22105 - Instagram

. ferreiratavaresmariaamelia & OO o
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EXISTE TRATAMENTO
PARA A SUA DOENCA

Mas o sistema ndo consegue
pagar. Esse é o dilema que o
Brasil precisa resolver

/-3 casahunter &

/_3 casahunter @ Terapias inovadoras para doencas raras existem.
Chegam ao mercado com potencial transformador. Mas entre a
aprovacdo e o acesso real, hd um abismo que precisa ser
enfrentado com inteligéncia, responsabilidade e vontade
coletiva. A Mesa 3 do 11° Cenario das Doengas Raras vai trazer
para a mesa experéncias nacionais e internacionais sobre como
resolver essa equacio.

Evento hibrido, com tradugdo simultinea em Inglés e Espanhol
Data: & de junho de 2026

Local: WTC Events Center, 530 Paulo

Horario: 8:30 a5 17:15 (presenaal) | 9:30 35 17:15 (online. horario
de Brazilia)

Inscrigdes:
https://eventos.congresse.me/cenariodoencasraras2026 Qu
acesse pelo link na bio.

Vagas presenciais limitadas!
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Evento hibndo, com tradugao simultanea em Inglés e Espanhol
Data: 8 de junho de 2026
Local: WTC Events Center, 530 Paulo
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amanda.sonnewend Amoocooo!! Ansiosa para tudo o que
vamos viver nesse dia '@

VozIes raras GGQGGG t‘@

valeriasilvestre.val Excelente

E urbanodecarvalho Parabéns. Meus esposo € Acromegalico e
sabemos o quanto & importante esses debates

w- Curtido por priscianesantiago e outras B6 pessoas
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>~ 08106 - Instagram
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Raras no

Qe v

casahunter &
Audio original

casahunter & "Hoje o ecossisterna das doencas raras esta
reunido. Parlamentares, gestores, pesquisadores, profissionais de
saude, industria, associagbes de pacientes e familias, todos no
Mesmo espaco, Com um anico propdsito: debater o que ainda
precisa avancar no Brasil e construir caminhos reais para os
praximos anos. Que o debate comece”

Antoine Daher
Presidente da Casa Hunter. Febrararas e Casa dos Raros

valeriasilvestre.val Excelente

Recrs

mgpraxa Deus abencoe a todos que estdo nessa causa das
doengas raras!!!
Sucessol

1 curtida Resp

naer
|

gagatemalaquias Deus abengoe a luta de vcs em prol das
doencas raras. C]Glt)tu

1 curtida Responder

dricacoercio & &G

| curtida Responder

m Curtide por fotoevideotony e outras 256 pessoas
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muitossomosraros e outros 2
Audio original

| muitossomosraros Entrevistamos o doutor @ gonzalovecing,
+ “¥+/  criador da Anvisa.

Falamos sobre o papel da Anvisa para as doengas raras, sobre a
importincia do evento da @casahunter @ muito mais.

Assista até o final e continue acompanhando a cobertura desse
evento 130 importante para o futuro das doengas raras no Brasil,
EMir

#MuitosSomosRaros #Anvisa nisterioDaSaude #Anvisa

#DoencasRaras

xfragilbrasil §H O v}

urtidas Responder
priscillastrippoli Maravilhosa @ o
s } curtidas  Responder

Ver respostas (1

nutri.belpelissari & Sensacional QO

iogerm 2 curtidas R.—--|:"'n:-—'

Amanda; aqui do Muito fsjuniac @ O D o
Somos|Raros, e ao meu Gsem 2curtidas Responder
- L ] - )
Iadﬂ E.qjta (0] Duutur . ¥ ——  Ver respostas (1
G'ﬂnzalﬂ .".-': miriamsilveiraalfradique &G O &Gy
Q27 N

a - .' Curtido por rosanaryo e outras pessoas
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(3% 08106 - Instagram

f casahunter &
i
A OWTC Nacdas Unicas

marcada por debates estratégeons, troca de expengncias e
construcio de caminhas para fortalecer o ecossistema das
doengas raras no Brasil

Facientes. curdadores, associagies. profssionais de sadde,

Executivg, Legislatneg & Judiciano estrveram réunidod para

Jormada do pacente.

tratamento & a0 cuidado.

Conanl Ase
== TR e ﬁ) girancilene24 Foi espetacular parabéns @

DOENCAS RARAS

@ jess_gomesBR O evento estd incrivel!ll Assistindo de fosma

nibrida, SO

#& driescamarge.neurs O &P

Qe v

m Curtido por gustavofurletti ¢ outras 335 pessoas
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,“j casahunter @ A manhd do 11% Cendrio das Doencas Raras foi

pesquesadores, gestores publicos e representantes dos Poderas

discutir politicas publicas. marco regulatério e os desafios da

Seguimos juntos, conectando diferentes voges para transformar
conhecimento em agio e ampliar 0 acesso ao diagndstico. ao

i}
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/j casahunter &
WTC Macdes Unadas

.Y casahunter Hope o WTC Events Center em 530 Paule reuniu o

) /‘I ecossistema das doengas raras no Brasil para mais uma edigdo
do Cendrio. Um dia inteiro de debate qualificada, com quem tem
responsabilidade de transformar a realidade de 13 mithdes de
brasileiros.

£ easahunter ©

) /I WTC Nagfes Unidas

cou com 3 Mesa 2 debatendo a nova

'f__H-\‘l casahunter & A tarde i
A Jornada do paciente raro no Brasil. Diagnastco,
encaminhamento e tratamento no 5U5 e na sadde suplementar,
Uma discussdo que revelou gargalos reais e apontou
COMpromissos concretos para os préxamos anos.
MNa Mesa 3. o debate mais complexo e necessano: inovagio,
prego & acesso. Como garantir que terapias que transformam
at cheguem de fato aos pacientes. Reguladores, cientistas,
':;"'lt'::lll"l L r!'pll'!ul'rl'..l"||""- itErAICIGNIE reumdas Para g gk ruar
caminhos que o Brasil ainda precisa percorrer
No encerramento, todos no palco. Pacentes, cuidadores,
parlamentares. gestores. pesquisadores e profissionais de salde
unidos pela mesma causa. Uma imagem que resume o que o
Cendrio representa: o ecossistema das doengas raras em
maovimento, junto, construindo o futuro que 13 milhdes de
brasileiros merecem.

=9ENTA

Ma abertura, parlamentares e gestores pdblicos reforgaram o
compromisso politico com a causa, com a presenca de
senadores, deputados federais. estaduais e vereadores

Wi

Na Mesa 1. o debate for sobre o marco regulatong: o que ja
existe, 0 que precisa ser aprimorade € o que ainda precisa ser
construldo para garantir coordenacio nacional & seguranga
Juridica para pacientes e familias,

MaMesa 2 a jomada do paciente rard esteve nd centro da 1
discussdo. Diagndstico, encaminhamento, tratamento e [ DOENCAS n.u.m::..ﬁ:
acompanhamento continue, com foco em comao o SUS e a salde
suplementar podem avangar juntos.

Até a prédooma echclo.

das

Ma Mesa 3. o desa 5 terapias:
acesso. Como garantir que tratamentos que existem L'hEGLIE""l a
guem precisa, com modelos sustentdveis & equitatinnos.

YWNACHD. preco ¢

- - ’

ﬁﬁ. betalvarez_oficial @ £ Q) Wum viva para todos vocss que o
0 debate ndo termina hoje. Ele continua nas politicas, nas ' awam pelos rares, salvando vidas PG
decisdes ¢ nas rajetdnas de quem vive com doenca rara no

Brasil.

” annacaralinarasal Evento maravilboss! i'n.r_||.|.:1r-gq- muntissime v
¥ pelo convite @

chrisnrocha Evento maravilhoso! @I o
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muitossomosraros e outros 2
Audio original

muitossomosraros Ontem acompanhamos mais uma edigdo do
Cendrio das Doencas Raras no Brasil iniciativa promovida pela
Caza Hunter com apoio da Febrararas e da Casa dos Raros.

0 evento reuniu pacientes, familiares, profissionais da sadde,
pesquisadores, representantes do poder pdblico e da iniciativa
privada para discutir temas fundamentais para o presente e o
futuro da comunidade rara no pais. como politicas pablicas.
Jernada do paciente. inovagao, acesso e sustentabilidade.

Como apoiadores de midia. tivemos a honra de contribuir para
ampliar a visibilidade dessas discussdes e fortalecer o didlogo
sobre os desafios e avangos relacionados as doengas raras no
Brasil.

Parabenizamos a Casa Hunter pela realizagdo de mais uma
edigdo desse importante espago de troca, construgdo coletiva e
mobilizagdo em prol das pessoas que vivem com doengas raras.

Seguimos juntos, dando voz As pautas gue transformam vidas

LA A

#MuitosSomosRaros #MSR #DoencasRaras

#CendrioDasDoencasRaras #CasaHunter

xfragilbrasil QOO ]

2 curtidas  Responder

fla_nolasco Foi um evento incrivel parabéns fm o

2 curtidas  Responder

vilmafeitosa fono &Gy '
Q2 Y

;“ Curtido por lyviacezr e outras 254 pessoas
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Cenario das

DOENGAS

1

L A

casahunter &
WTC Magdes Unidas

casahunter & A Mesa 1 reuniu parlamentares. liderancas
institucionais e representantes do setor para debater o marco
regulatdrio para as doencas raras no Brasil, O que j3 existe. o gue
precisa ser aprimorado e o gue ainda precisa ser construido para
garantir coordenagio naconal. seguranca juridica e acesso real
para 13 milhdes de brasileiros.

Participaram do debate:

Antoing Daher — Presidente da Casa Hunter, Febrararas @ Caza
dos Raros

Eenato Parto Interfanma

Fosana Valle — Deputada Federal

Rosingela Mora — Deputada Federal

Zacarias Calhl — Deputado Federal

Mara Gabrilli — Deputada Federal

Moderacio: Andreia Bessa — Coordenadeora Juridica da Caza
Hunter

Um debate que foi além das discussdes téonicas. Politica pulblica
para doengas raras precisa de quem legisla. de guem exeouta e
de quem vive 2353 realidade todos os dias. Hoje, esses mundos
Se encontraram

kahditzel Lmds demans ver -

curtida Responde

G

muitossomosraros )

o6

cuartid esponde

Qe v A

m Curtido por foteevideotony & outras 219 pestoas
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Cenario das

DOENCAS ' RARAS

no Brasil

@)

casahunter &

WL MNagdes Linidas

casahunter @ A Mesa 2 colecou no centro do debate a jornada
de quem vive com doenca rara no Brasil. Do diagnostico ao
trataments continue. a discussdo mapeou os gargalos do S5US @
da sadde suplementar e apontou caminhos para uma jomada
mais integrada. psta e efetva.

Participaram do debate:

Andrey Corréa — ANS, Diretona de Desermaohamento Setorial
Caralina Fischanger — Pressdents da SETEIM

Michelle Fabiani — Diretora Médica da Roche

Moderacho: Larissa Carvalho — Jomalista da TV Globo e mbe do
Theo, que term Acidina Glutdrica Tipo 1

Matan Monsores — Ministério da Sadde, Coordenaclo de
Doengas Raras

Gonzale Vecina Neto — Médico Sanitarista

Daniela Mendes — Instituts 18 Clemente

Um debate que mostrou gue a jornada do paciente raro ndo
pode depender de onde ele nasceu, de qual plano tem ou de
quantas portas ele consegue bater. Cuidado integral é direito.

cicabellegarde Obrigada por exstirern PP QP

daniglbarbapardim ." '
rtida  Responds

F

ellenzschaber Onde & a Casa Hunter?

©Qev

'_‘ @ Curtido por fotoevideotony e outras 237 pessoas
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@
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casahunter &

WTC Mages Unadas

casahunter @ Obngado a cada pessod qué esteve aqui

P almente ou online. Acs ==Ly AL, I:il""-ll!'l"‘u

pesquisadores, profissionais de satde, representantes da

industna, associactes de pacientes e familias que dedicaram seu
tempo @ 5ua VoI 4 essa causa,

Obrigado a quem debatew com coragem. a quem trouxe dados,
@ guem trowxe vivéndia e a quem acredita que o didlogo

qualificado transforma politicas e salva vidas

O ecossistema das doengas raras no Brasil & forte porque &
construido coletivamente. E hoje. mais uma vez. provamos isso.

As discussdes de hoje ndo ficam agui. Elas seguem em forma de
compromissos, politicas e aghes concretas para quem vive com

doenga rara no Brasil.

Mos vemos em 2027,
rosangelawmors @ Evento maravilhoso e construtive! &)

georgette.daher.58 PP

irthdas R

ibra_ataxias C} ‘:‘1 'D ":3

Qe v
m do po

Cuarti r fabio_ivankowich ¢ outras 138 pessoas
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casahunter &
WTL Mg s Uneclas

casahunter & A Mesa 3 enfrentou o dilema mais complexo da
zalide rara no Brasil: terapias inovadoras existemn, mas o caminho
entre a aprovacio e o acesso real ainda & longo, Com
experiéncias nacionais e internacionais. o debate apontou
modelos @ caminhod para que movacio @ acesso dexem de ser
opostos.

Participaram do debate:

Mateus Amancio — CMED

Mayana Zatz — Professora Trtular de Genética do Instituto de
Bioaéncias da USP

Anna Carolina Lemos Rosal — TOU, Unidade de Auditora
Especializada em Sadde

Daniglla Marreco — Anvisa

Murilo Nassif — Legal Manager Brazil e Head of Dispate
Resalution, Sangh

Melson Texh — Ex-Mimnstro da Sadde ¢ Fundador da Tesch &
Teich Health Care

Juan Yanguela — MICE Advice e NICE International {online)
Moderacio: Antoine Daher — Presidente da Casa Hunter,
Febrararas e Casa dos Raros

Inovacko que nio chega ao pacenie nio ¢ novacko. Este foi o
ponto de partida. E o debate mostrou gue existem caminhas. O
que falta & construi-bos juntos.

1 comentdrio no Facebook

m_-‘ Curtido por rosanaryo e outras 73 pessoas

®

>~ 12/06 - Instagram

o

&
QoY

casahunter @

Audio original

casahunter & Na abertura do 11° Cendrio das Doengas Raras,
Antoine Daher, presidente da Casa Hunter, Febrararas e Casa dos
Raros, resgatou 0 que esse evento representa na histéria da
causa no Brasil.

Mas primeiras edigdes, faldvamos sobre incluir o paciente raro no
sistema. Sobre a urgéncia da triagem neonatal. Sobre a
necessidade de pesquisa e diagndstico precoce, Eram pautas que
precisavam ser colocadas na mesa porque ainda ndo estavam em
lugar nenhum.

Hoje, essas pautas viraram realidade. A triagem neonatal
avangou. O diagnédstico genético chegou ao SUS. A pesquisa em
doengas raras ganhou espago. E o ecossistema gue antes
precisava ser construido do zero hoje se redne, debate e produz
resultados concretos.

Esse é o poder de juntar os atores certos na mesma sala.
Parlamentares, induistria farmacéutica, pesquisadores, gestores
publicos, profissionais de saide, associagdes de pacientes e
familias. Quando esse ecossistemna se move junto, as discussdes
deixam de ser tedricas e se transformam em politicas publicas
reais.

O Cendrio ndo é s6 um evento. E prova de que didlogo
qualificado muda trajetdrias. E que a causa das doencas raras no

Brasil avanga quando todos estio juntos.

#DoencasRaras #CendrioDasDoencasRaras #PoliticasPublicas

temaRaro #FAcessoASalde

makewellcomunicacao Foi maravilhoso

2 sem 1curtida Responder

m Curtido por rosanaryo € outras 224 pessoas
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Cenario das Doencas Raras no Brasil 2026 - Memorias 1
Casa Hunter

11’"

Watch on {Z3 Youlube
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Cenario das Doencas Raras no Brasil 2026 - Memorias 2

asa Hunter

Watch on {3 YouTube




11° Edicao do Cenario das Doengas Raras no Brasil

Casa Hunter

- 14

CASD:. .~ ‘ 11'fI DOENCAS RARAS Watch on {3 YouTube
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Todos os Cendrios - apresentacao 2026

Casa Hunter

Watch on [ YouTube

| ™
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All

Videos

= CENARIO DA DOENCAS
:"f RARAS NO BRASIL 2026

o by Casa Hunter

Playlist - 13 videos - 159 views

Hoje o WTC Events Center em Sao Paulo reuniu o ecossisterr ...more

P Playall m ¢

Shorts

112 Edicao do Cenario das Doengas Raras no Brasil

Casa Hunter

173 views - 3 weeks ago

Abertura Artistica

Casa Hunter

49 views - 3 weeks ago

Abertura Oficial

Casa Hunter

29 views - 3 weeks ago

Mesa 1 - Marco Regulatorio para as Doencas Raras

Casa Hunter

51 views - 3 weeks ago
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HUNTER =....

PESQUISA POS-EVENTO

De uma forma geral, como vocé classifica o evento?

Net Promoter Score (NPS)
9.53

Average rating (9.53)

ACESSE A 1 2 3 4 5 6 7 8 g 10

PESQUISA
COMPLETA

W,

i\
Pesquisa de Satisfacao - 11° Cenario das Doencas Raras no Brasil
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Muito obrigado!

Site Oficial da Casa Hunter

@casahunter

ﬁ Facebook da Casa Hunter
8 Youtube da Casa Hunter
m Linkedin Da Casa Hunter



https://www.casahunter.org.br/
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http://facebook.com/CasaHunterBrasil
http://www.youtube.com/@casahunter
https://www.linkedin.com/company/casahunter/
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